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La voix des usagers

Représentation des usagers de la santé :
appel a la mobilisation collective pour faire entendre
la voix des usagers partout ou cela est prévu !

Résultats de |I'enquéte de France Assos Santé sur les pratiques de désignation des
représentants des usagers et recommandations a |’ attention des acteurs impliqués dans
lo représentation des usagers - Mai 2025

Avec 63% seulement de mandats pourvus, le systéme de santé frangais ne bénéficie pas
pleinement de la participation citoyenne prévue par la loi. Faire évoluer les pratiques de
I'ensemble des acteurs concernés afin d’étendre la portée de la représentation des usagers de la
santé est possible.

La représentation des usagers, instaurée par la loi Kouchner de 2002, est un pilier de la démocratie
en santé. Elle permet aux usagers d'influencer les politiques et les pratiques via la présence [SL1]
de représentants issus d'associations agréées au sein des établissements de santé et des
instances de pilotage de la politique de santé au niveau territorial, régional et national. Pourtant,
selon les derniers chiffres recensés par France Assos Santé M un mandat sur trois reste non
pourvu.

Interrogés par France Assos Santé dans le cadre d'une grande enquéte réalisée en 2024-2025 2]

les différents acteurs impliqués dans la représentation des usagers de la santé (associations

agréées, agences régionales de santé (ARS) et délégations régionales de France Assos Santé)
font état d'un certain nombre de difficultés :

e Une hétérogénéité des processus de désignation des RU en fonction des régions qui alourdit la
charge de travail des associations et en décourage certaines.

e Des moyens et une structuration insuffisants pour une partie des associations agréées, au
regard des actions & mener pour promouvoir la représentation des usagers et organiser le
processus de candidatures.

Une insuffisance des moyens dédiés a la démocratie en santé au sein des ARS.
Un manque de structuration des processus et des outils liés d la désignation des RU au sein de
certaines ARS.

¢ Une coopération inégalement développée entre ARS, délégations régionales, et associations.
Une attractivité insuffisante du mandat de RU.

Résumé des recommandations :

1. Harmoniser les procédures de désignation des RU, quelle que soit la région, en
matiére d'appel & candidatures, de critéres de sélection des candidats, d’'information
des différents acteurs sur les désignations, et de comblement des mandats vacants.

2. Renforcer les moyens des associations agréées et les aider a mieux structurer
I'organisation de la RU en leur sein.

3. Renforcer et formaliser la coopération entre les délégations régionales de France
Assos Santé et les ARS

4. Faciliter I'agrément : aider les associations & mieux anticiper le renouvellement de
leur agrément et analyser la faisabilité d'alléger le dossier d’agrément.

5. Améliorer I'attractivité du mandat de RU : statut, conditions d'exercice et visibilité du
réle du RU doivent faire I'objet d'un effort collectif.

[1] Source : Annuaire des représentants des usagers, France Assos Santé, mai 2025
[2] Enquéte sur les pratiques de désignation et d’animation des RU des ARS, associations agréées et délégations
régionales de France Assos Santé, février 2025



Nombre et taux de mandats pourvus par type de
mandat

Un taux de couverture des 73%
mandats insuffisant 10000

Le taux actuel de mandats pourvus (63%) ne
permet pas de tirer pleinement parti de la
possibilité offerte aux usagers et associations
agréées de faire entendre leur voix. Ce taux | sooo
différe selon les mandats, mais reste insuffisant,
notamment au sein dinstances telles que les
CRSA (Conférence Régionale de la Santé et de | 4000
I'Autonomie) et CTS (Conseils Territoriaux de
Santé), qui donnent des orientations aux 2000 54%
politiques régionales et territoriales de santg, les 10 ) -

CPP (Comités de Protection des Personnes) qui 70% -
garantissent I'éthique de la recherche, et les - E— — E——

CPAM (Caisses Primaires d’Assurance Maladie) cou crp cel CRSA ]
qui ceuvrent & lamélioration de laccés
financier aux soins.

C'est en CDU (Commission des Usagers, en établisserent de santé), que le taux de mandats pourvus (73%) est le plus
élevé. Des situations problématiques subsistent dans 15% des CDU, qui n‘ont qu’un seul, voire aucun RU, en leur sein.
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Des freins au recrutement de RU dans les pratiques des ARS

63% des associations rencontrent des difficultés dues au manque d’harmonisation dans
les dossiers de candidatures entre les différentes ARS (nécessitant une gestion
administrative différenciée par région).

En outre, 70% des délégations régionales indiquent que les procédures varient selon les mandats au sein
d’'une méme ARS (modéles d'appels & candidatures différents, appels & candidatures gérés par des services
différents).

50% des associations se déclarent insuffisamment informées du calendrier des campagnes de
renouvellement des RU, et 57% se disent insuffisamment informées de modalités de candidature.

La moitié des délégations régionales de France Assos Santé indiquent ne pas avoir connaissance ni de
procédures ni d'outils en place dans les ARS pour suivre les mandats ou combler les postes vacants.

68% des associations font état d'une absence de retour d'information de la part des ARS sur les désignations
des RU. Un tiers seulement des délégations de France Assos Santé indique recevoir les arrétés de
désignation de la part des ARS.

Les ARS elles-mémes identifient des pistes d’‘amélioration de leurs pratiques :
e Harmoniser les pratiques de désignation et suivi de toutes les ARS, y compris sur les critéres de sélection.
e Simplifier les démarches administratives, dont les demandes de piéces justificatives des appels &
candidatures.
e Améliorer la communication auprés des associations agréées sur les procédures et les calendriers.
e Se doter d'outils numériques partagés pour mieux piloter et suivre la désignation des RU.
e Optimiser le suivi des postes vacants au fil de I'eau de tous les mandats.

Des pratiques inspirantes identifiées au sein de certaines ARS :

e Co-construction avec France Assos Santé et les Délégations départementales ARS des
procédures de renouvellement en CDU (dont critéres de sélection, comité de sélection, ..).

e Mise en ligne sur leur site internet des arrétés de nomination des RU.

e Conduite de bilans d’activités RU sur la mandature.

e Formalisation de la coopération avec la délégation régionale de France Assos Santé dans une

feuille de route annuelle.

e Relai de l'offre de formation de France Assos Santé auprés des RU désignés, et suivi des
parcours de formation en lien avec la délégation régionale de France Assos Santé.

Des moyens et une structuration insuffisants pour une partie des associations agréées

Les associations font état de difficultés & mobiliser des bénévoles et & susciter des candidatures de RU. Un tiers des
associations ont désigné un référent RU en leur sein pour coordonner les actions d'information, de candidature et
d'animation des RU. Elles sont 39% & ne pas disposer de procédure de validation des candidatures.

Par ailleurs, les ARS estiment que les associations pourraient faire preuve d'une meilleure coordination entre le
niveau national et régional pour le suivi des mandats, et d'une meilleure anticipation dans le renouvellement de
leur agrément. Elles suggeérent également un allégement du dossier de demandes d’agrément des associations.



Des pratiques inspirantes identifiées au sein des associations :
e Actions variées et récurrentes aupres de leurs adhérents pour susciter de nouvelles candidatures.

e Désignation de référents RU ayant pour mission de promouvoir les mandats & pourvoir, de
maintenir le lien avec les RY, les informer, les accompagner, ...

e Existence de modadalités de validation des candidatures permettant d'évaluer les candidatures et de
fournir aux candidats les informations lui permettant de s’engager en connaissance de cause

(entretiens, sessions d'information, envoi de documentation, échanges avec d'autres RU, o).

Le rdle de France Assos Santé : des pistes d'actions complémentaires iden

Aupreés des associations

Les associations membres déclarent étre aidées par les actions de France Assos Santé, comme la
documentation et les webinaires sur les mandats (& 95%), les formations et sensibilisations des candidats et
RU nouvellement mandatés (& 95%), le relais des appels & candidatures (& 92%). Elles sont 86% & déclarer
utiles les interventions directes ou des « kits d’intervention » sur la RU lors d’événements de I'association.

Par ailleurs, les ARS souhaiteraient que France Assos Santé renforce la sensibilisation des acteurs aux
spécificités de I'agrément en santg, voire fournisse un co-accompagnement en direction des associations
sur les questions d’agrément.

Des travaux collectifs menés en mars 2025 au sein de la Commission du réseaul! ont permis d'identifier des
pistes concrétes d’action de France Assos Santé en direction des associations membres :

e Développer l'accés a la session « Devenir RU, pourquoi pas moi ? ».
e Promouvoir le guide « Recruter des RU » & l'attention des associations agréées, en \
particulier des nouvelles associations rejoignant France Assos Santé. S
Fournir aux associations des informations sur les mandats vacants au fil de l'eau.
Aider les associations & réorienter les candidats vers d'autres mandats si nécessaire.
Aider les associations & accéder et exploiter les données de 'annuaire des RU.
Proposer des actions d'animation & I'attention des référents RU des associations.
Accompagner les RU nouvellement désignés : structurer I'envoi de la documentation
clé; accroitre la promotion des groupes d’échange de pratiques ; promouvoir 'accés
d l'extranet ; organiser un compagnonnage par des RU expérimentés.
e Développer un kit d'intervention sur la RU, & mettre & disposition des associations ou &
utiliser en intervention directe lors d’événements de l'association.

Aupreés des ARS

France Assos Santé est pergue par les ARS comme indispensable pour assurer la représentation des usagers,
leur formation et le développement de leurs compétences.

82% des délégations régionales n‘ont pas de convention formalisée avec leur ARS, mais surtout 29%
déclarent n‘avoir aucun échange formalisé. La moitié des délégations seulement assure un suivi du parcours
de formation des RU avec leur ARS. Les ARS estime que la collaboration avec les délégations est de qualité
mais mériterait d'étre formalisée dans un cadre de type « feuille de route » annuelle.

Du cbté de France Assos Santé : la participation & des GT d’ARS sur la démocratie en santé au niveau
régional, ou aux espaces d'échanges entre référents démocratie en santé des ARS au niveau national,
semble étre une bonne pratique & développer.

Renforcer I’ attractivité de la représentation : une aspiration partagée par les ARS, les

associations, et France Assos Santé.

L'enquéte sur la désignation des RU ne permet pas d'identifier de problémes précis en

O la matiére. Néanmoins, ce qui transparait des résultats c’est un besoin d'accroitre la
visibilité de cette mission de représentation en général, et plus particuliérement de
@ certains mandats moins faciles & pourvoir. Les conditions d'exercice (matérielles,

techniques, reconnaissance et soutien institutionnels, formation et accompagnement...)
sont un facteur d'attractivité, qui conditionne notamment la volonté de renouveler un
’ P O mandat pour les RU en poste. Une enquéte dédiée, menée en avril 2025, permettra
- d'éclairer cette question et de nourrir la réflexion & mener collectivement. Enfin, I'enjeu
@ du statut du RU doit étre réexaminé : en quoi les dispositifs actuels (congés de
représentation, indemnisation des frais, ...) sont-ils un levier ou un frein & lengagement
des personnes volontaires (de personnes en activité par exemple) ? Des travaux

spécifiques nécessitent d'étre menés afin de répondre & ces questions.

[1] La Commission du Réseau réunit 5 fois par an toutes les associations membres de France Assos Santé.



Appel a I'action collective : synthése des recommandations et acteurs concernés

DR
France
Assos
Santé

France
Assos

ante
national

Associ%tions
membres

ARS

Minis-
tere

Articulation des
associations entre le
niveau national et le

niveau régional

Au sein des associations, améliorer l'articulation et la
communication entre le niveau national et le niveau
régional, en matiére de représentation des usagers.

v

Pratiques des
associations
membres et
soutien de France
Assos Santé

Fournir un appui aux associations pour recruter les RU :
informations sur les renouvellements et mandats vacants,
kit de promotion de la RU, ...

v

Favoriser le déploiement et accompagner les référents RU
dans les associations.

v

Encouro? les associations & mieux anticiper le
eme

renouvel nt de leur agrément.

v

Gestion et suivi
des mandats RU

Centraliser le suivi des mandats dans une base de
données nationale (annuaire France Assos Santé),
accessible aux différents acteurs.

v
v
g
v

Transmettre régulierement les données & France Assos
Santé pour alimenter la base de données des RU.

Harmoniser les appels & candidatures par type de
mandat, quelle que soit la_région (mémes criteres de
sélection, méme formulaire...).

Proposer la possibilité de candidater en ligne.

Pour chaque désignation, informer le RU désigné, son
association, la délégation de France Assos Santé et
I'établissement / instance concerné(e).

Généraliser un outil de suivi des mandats dans les ARS.

Mener des actions communes ARS / France Assos Santé pour
pourvoir les postes vacants.

Statut et
attractivité du
mandat RU

engager la réflexion sur I'évolution du statut des RU;
développer la promotion et la valorisation du réle du RU

Articulation entre
France Assos
Santé et les ARS

Généraliser une feuille de route annuelle de collaboration
entre chaque délégation de France Assos Santé et I'ARS.

Intégrer des représentants de France Assos Santé dans les
groupes de travail des ARS sur la démocratie en santg, la
représentation des usagers et I'information des usagers.

Inviter France Assos Santé d intervenir regullerement dans les
réunions des référents démocratie en santé des ARS.

Renforcer la communication et le suivi entre France Assos
Santé et les ARS autour des parcours de formation des RU.

Vil

Moyens dédiés a
la démocratie en
santé

Stabiliser les moyens financiers et humains dédiés a la
démocratie en santé et la représentation des usagers.

il

i

Articulation entre
associations et
ARS

Développer go collaboration entre les ARS et les

associations (interlocuteur dédié, réunions

i

il

Agrément des
associations

Analyser la faisabilité d'alléger le nombre de pieces
justificatives du dossier d’agrément
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v
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DR = délégations régionales de France Assos Santé

Ce document a été élaboré par :

ARS = Agence régionale de santé

Sophie Calmettes, Maxime Cattez, Mathilde Dissoubray,

RU = représentant des usagers

Sylvain Fernandez-Curiel,
Loréne Gardin, Géraldine Goulinet-Fité, Sylvia Lenoir Nanci, Vanessa Marie, Esther Munerelle, Célia Verland.




